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本稿は, 2017年に刊行された ‘Down’s Syndrome Screening and Repro-
ductive Politics : Care, Choice, and Disability in the Prenatal Clinic (Routledge
Studies in the Sociology of Health and Illness
(１)
)’ の著者であり, カーディフ
大学社会科学部の講師である Dr. Gareth M. Thomasによる ｢ダウン症候
群の出生前スクリーニング―社会学的観点から｣ と題する来日講演記録で
ある｡ 第１回目の講演は慶應義塾大学において2018年９月17日に, 第２回
目の講演は, 桃山学院大学において2018年９月23日に行われ, 永水がスラ
イドの翻訳及び講演・質疑応答の通訳を行ったが, いずれの会場において
も質疑応答が熱心に行われたことを記しておきたい｡ 本稿では, まずスラ
イドを提示し, その下に当該スライド投影中になされた話を記載した｡
１. 序章
皆さん, こんにちは｡ 私の名前は Gareth Thomasです｡ カーディフ大
学において社会学の講師をしております｡ 私は社会学者として多くのこと
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Dr. Gareth M. Thomas
｢ダウン症候群の出生前スクリーニング
―社会学的観点から (Prenatal
Screening for Down’s Syndrome:
A Sociological Perspective)｣
に興味を持っておりまして, その中には医学, 障碍, 生殖, およびスティ
グマが含まれます｡ 本日はお越し下さりありがとうございます｡ 私の研究
について議論をするために, 日本にお招き下さり玉井真理子先生と永水裕
子先生に大変感謝しております
(２)
｡ 私の研究テーマは大まかに言って三つあ
ります｡ １つ目はダウン症の出生前スクリーニング, ２つ目はイギリスに
おいて貧困地区に住んでいる人々にとっての場所というスティグマ, ３つ
目は妊婦さんや新しくお父さんお母さんになった人へ提供される携帯のア
プリです｡ 本日お話するのは, 第１の研究テーマ, すなわち, 社会学的観
点から見たダウン症の出生前スクリーニングについてです｡
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(なお, 時間の関係上, 講演において４は少ししか取り上げられなかっ
た｡)
私は, この研究に関する本である ‘Down’s Syndrome Screening and Re-
productive Politics : Care, Choice, and Disability in the Prenatal Clinic’ を執
筆し, 2017年３月14日に同書が刊行されました｡ 本日は５つの節に分けて
講演を行います｡ まず第１節では, イギリスにおける出生前スクリーニン
グの前提となる知識についてお話し, 第２節において, 私の研究について
お話いたします｡ 私の研究は, １年間にわたる２つの病院の観察, 出生前
スクリーニングのパンフレットや病院のポリシーを含む文書の解析, およ
び, 医師や助産師などの医療従事者, ダウン症のスクリーニングを受ける
親, そしてダウン症の子どもの親たちへの53件のインタビューに基づいて
います｡ まず, 私が明らかにしていくのは, ダウン症のスクリーニングが
どのように ｢通常の｣ 処置としてルーティーン化されてきたか, および,
その過程において, それが出生前医療の中でつまらない, 問題のない処置
として ｢格下げ (downgraded)｣ されているかです｡ すなわち, まず, 出
生前スクリーニングを行う仕事がどのようにして最高専門医から助産師や
超音波検査技師に委ねられているかを捉え, 次に, 医療従事者がどのよう
にダウン症スクリーニングをルーティーンだと定義づけているかについて
説明します｡
第３節では, 助産師や超音波検査技師がスクリーニングに当たってのコ
ンサルテーションを, 繰り返しの多い, 価値のない作業であり, プロとし
ての自己価値を感じられる他の仕事を優先したいと位置付けていることに
ついて述べます｡ スクリーニングには価値がないとされることから, それ
はルーティーン化された臨床上の仕事に格下げされるのです｡ この部分で,
ダウン症のスクリーニングを妊娠の ｢通常の｣ 過程であるとしてルーティー
ン化することが, ２つの異なる方法で達成されていることを明らかにして
いきます｡ １つ目は, 医療従事者がダウン症スクリーニングのすべての責
任を親となる者に負担させるために使っている ｢インフォームド・チョイ
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ス｣ と ｢非指示的ケア｣ というレトリックです｡ このレトリックにより,
個人的な偏見のない, 医学的に正確な情報を与えることにより, ｢良いケ
ア｣ を行うこと, 距離を置くことにより意思決定に関する説明責任を回避
すること, そして彼ら自身が有しているスクリーニングに関する (語られ
ることのない) 懸念や不安を抑制することが医療従事者にとって可能とな
るのです｡ ２つ目は, 超音波検査が, 例えば, 胎児の医学的問題を検知す
るという ｢医学的｣ 側面よりも, ｢社会的｣ 側面で利用促進されているこ
とです｡ 医療従事者は, 消費者にやさしいやり方で, 医学的情報を伝える
ことにより, スクリーニングを軽視し, 医療としての価値を格下げしてい
るのです｡ そのようなことから, ダウン症スクリーニングは, 通常であり,
かつ親が当然すべきことであると考えられるようになってきました｡ これ
は, 出生前ケアにおけるスクリーニングの存在が疑問の余地なく受け入れ
られたことを意味します｡ この節において, ダウン症スクリーニングがス
クリーニングに当たってのコンサルテーションや出生前ケア全般において
どのように扱われているかについて述べます｡ 医療従事者は, ダウン症ス
クリーニングについて, 相反する気持ちを有していることが多く, それに
対する不安を述べていますが, 例えば, 私とのインタビューにおいてはダ
ウン症そのものに対して肯定的に捉えていることが多かったです｡ しかし,
スクリーニングのコンサルテーションにおいて, ダウン症に対する肯定的
な解釈というものはなく, ｢リスク｣ ｢問題｣ ｢異常｣ という, より広く普
及している否定的な言説に吸収されてしまっていました｡ ダウン症を否定
的に捉えることは依然として変わらず, それが出生前ケアにおけるスクリー
ニングの存続の一因となっています｡
第４節においては, 私が現在行っている研究である, 公共の場において
ダウン症がどのように語られているのか, 生殖医学において考えられてい
るダウン症のイメージと肯定的な世間でのイメージがどのように衝突する
のか, そして, イギリス社会において, 障碍を持っている人々全般がどの
ように扱われているのかについて検討します｡ (なお, 残念なことである
が, 時間の関係上, 講演において４は大幅に省略されたが, スライドは配
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布された｡)
最後に, イギリスおよび日本における無侵襲的出生前遺伝学的検査
(NIPT) の導入についてお話し, 私が社会学者としてどのような問題があ
ると考えるかについて述べます｡
２. イギリスにおける出生前スクリーニング
私の研究について述べる前に, ダウン症に関する簡単な背景を説明する
ことが有益であると考えます｡ ダウン症は, 21トリソミーとしても知られ
ますが, イギリスにおける染色体異常の40.6％を占めており, イングラン
ドとウェールズで生まれる子どもの1000人に１－２人の割合で誕生します｡
ダウン症の子には, 学習障害, 短い手足, 筋肉の緊張度が低い, 発達が遅
い, 顔の起伏が乏しい, 長く突き出た舌などの症状が共通してみられます
が, 認識しておかなければならない重要なこととして, 症状は人により異
なるということです｡ ダウン症のある人には深刻な健康上の問題があるか
もしれませんが, 健康上の問題がほとんどなく独立した生活を送る人もい
るのです｡ ダウン症の症状は ｢致死的｣ でないことが多く, イギリスにお
けるダウン症の人々の平均寿命は大体60歳です｡ しかし, イギリスにおい
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ては, ダウン症に対する出生前スクリーニングが提供されており, 25年以
上にわたって提供されてきているのです｡
ダウン症のスクリーニングの過程は少々複雑です｡ まずは, 女性がスク
リーニングの提案を受けます｡ この提案が受け入れられると, スクリーニ
ングが実施され, 女性に対して結果が返されますが, それは ｢低リスク
(lower-risk)｣ か ｢高リスク (higher-risk)｣ という形で返されます｡ 基準
となっているのは, 1：150, すなわち, ダウン症を持つ子の生まれる確率
が150に１というものです｡ もし結果が150よりも小さければ (例えば,
100に１の割合でダウン症の可能性があるならば), 結果は ｢高リスク｣ と
なります｡ ここで強調しておきたいのは, スクリーニングは診断ではない
ということです｡ それは, 単にダウン症の子を持つ可能性を親に提供する
ことができるだけなのです｡ 結果が ｢低リスク｣ であれば, ダウン症に関
するさらなる検査は提供されません｡ 結果が ｢高リスク｣ であれば, 診断
テストが提案されます｡ これは, 羊水検査や絨毛検査 (CVS) です｡ どち
らの検査が提供されるかは妊娠期間により異なります｡ 診断テストには流
産やその他の問題があるため, 最初の段階において提案されることはあり
ません｡ もし, 診断テストが受け入れられた場合, それが実施され, ラボ
(桃山法学 第30号 ’19)132
において結果の分析が行われます｡ そして, 親たちは２－３日後に子ども
の遺伝的状態について伝えられます｡ なお, すべての結果を分析するには
２週間かかりますが, ダウン症や, パトー症候群, エドワード症候群など
については, 分析を始めてから数日で見つけることができます｡ 診断の結
果が出た場合, 親に対して, 妊娠を続けるか, 胎児を中絶するかの選択肢
が提案されます｡
2011年には, イングランドとウェールズにおいて, 54万2312人の妊婦が
ダウン症のスクリーニングを受けています (実施率に換算すると74％)｡
これらはイギリスにおけるスクリーニング実施に関する最新の公式な統計
です｡ 2013年における, 出生前診断におけるダウン症の診断は1232件でし
たが, そのうち, 90％ (数にして925件) で中絶が行われています｡ イギ
リスにおける中絶の割合は20年以上変わらず, 88％から94％です｡ この割
合は他のヨーロッパ諸国においても同様です｡ しかし, ダウン症は, ｢致
死的｣ ではないし, 法律用語を使うならば, ｢生命に適合しない｣ わけで
もありません｡ それなのに, イギリスにおいて中絶率が90％前後なのはど
うしてでしょうか｡ ここで, そのような複雑にお答えすることはできませ
んが, 出生前ケアにおける毎日のやり取りやケアに深くしみ込んでいる黙
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示的な理想というものが, ダウン症を気づかないうちに否定的な妊娠の結
果と位置付けているように感じます｡ そして, そのことは, 障碍を持って
いる人が歴史的に烙印を押され虐待されてきたことと併せ, これらの中絶
率の高さの一つの理由といえるかもしれません｡
３. ダウン症スクリーニングのルーティーン化
医療従事者 (プロフェッショナル) を観察することにより, 私はダウン
症のスクリーニングがどのようにして出生前ケアにおいてルーティーン化
され, ｢通常｣ のこととして受け入れられたかを発見しました｡ ルーティー
ン化され, つまらない, 優先順位の低い仕事と考えられるのにはいくつか
の理由があります｡ スクリーニングが医師から助産師や超音波検査技師に
投げられたこと, プロとしての自己価値には関係のない重要でない仕事と
して医療従事者に語られていること, 親となる者に責任を負担させたこと,
そして超音波検査を ｢社会的｣ かつ ｢医学的｣ イベントとして構築したこ
とです｡ これらについて順を追って説明していきます｡
(桃山法学 第30号 ’19)134
(１) 他のスタッフへの委託
まずは, ダウン症のスクリーニングが最高専門医から助産師や超音波検
査技師に委託されていることについて述べます｡ ダウン症のスクリーニン
グは, 最高専門医の技術的な世界を汚していると考えられていることから,
この仕事は, 資格が下の者へ与えられ, 最高専門医でない者, 例えば助産
師や超音波検査技師のように正式な訓練を受けていない者に割り当てられ
ます｡ 上記のスライドにおいて, 私はフィールドノートからの抜き書きを
示しています｡ これは, 事務職員の事務所における会話なのですが, どの
医療従事者がどの役割を担うのかを決定している場面です｡ 私 (G) が
｢誰がスクリーニングを行うかどのように決めるのか｣ を聞いたところ,
超音波検査技師の誰かが行うという回答でした｡ それは, 簡単なことで医
師の仕事を手一杯にしたくないという理由です｡ ここで, ダウン症のスク
リーニングは簡単でシンプルなものだと考えられています｡ ｢手一杯｣ と
いうのは, 大まかに言うと ｢邪魔｣ と言い換えることができますので, 彼
らは医師に見合わない低いレベルの仕事で邪魔されたり, そのような仕事
をしなければならないことを望んでいないのです｡ ここだけでなく他の場
面においても, ダウン症のスクリーニングは, 要望があれば行われるだけ
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の, 取るに足らない処置であると位置づけられていました｡ (その一例と
して以下のスライドが示されたが, 時間の関係上説明はなされなかった｡)
さて, このようにダウン症のスクリーニングが格下げされていることに
ついては, 助産師や超音波検査技師がこの仕事をどのように行うかを教え
られる方法にも反映されています｡ 興味深いことに, ダウン症のスクリー
ニングをどのように行うかについての学びは, ほとんどが正式な構築され
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た訓練を通じてではなく, 素人による教育に過ぎないことが分かりました｡
これは, 多くのプロフェッショナルにより, ｢人がやっているのを一度見
れば, できる｣ と言われているのですが, その意味は, 一度でもコンサル
テーションの様子を見ていれば, その後プロフェッショナルには, 自分だ
けで行う十分な資格があるというものです｡ 正式な訓練がないということ
は, 私に言わせれば, 医学的処置としてのスクリーニングの重要性が格下
げされていることです｡ もう一つの問題は, プロフェッショナルの中には,
正式な訓練を受けていないことから, 親となる者とダウン症や遺伝学につ
いて話し合うための十分な準備ができていないと感じているにもかかわら
ず, そのようなケアをするよう求められている者がいるということです｡
(２) ルーティーン
ダウン症のスクリーニングがルーティーン化されているもう一つの道筋
は, 親となる者に対して, 例えば, スクリーニングを ｢ルーティーン｣ で
あり, コンサルテーションを ｢簡単な血液検査｣ についての ｢ちょっとし
たおしゃべり｣ と表現する助産師や超音波検査技師がいることに表れてい
ます｡ 実際の言葉は上記のスライドに示した通りですが, 助産師は, 彼ら
がこれからダウン症のスクリーニングについてお話をしましょうと言って
Dr. Gareth M. Thomas ｢ダウン症候群の出生前スクリーニング…… 137
います｡ 妊婦は, ｢前回の妊娠のときにただ受けたけれども, 何も知りま
せんでした｡ それを受けるように言われました｡｣ と述べています｡ おそ
らく, スクリーニングのコンサルテーションを ｢簡単な｣ とか ｢おしゃべ
り｣ と表現してしまうことが, スクリーニングを何の問題もない実務とし
て格下げしているのでしょう｡ ですから, 親となる者がスクリーニングに
同意する理由も分かります｡ このように, オプトインであるはずのものが
オプトアウトとなってしまっていることが通常になっているのです｡
(３) プロとしての存在意義
これまで, 私はプロフェッショナルがダウン症のスクリーニングを日常
業務において常に優先しているわけではないことを述べてきました｡ ここ
で, 彼らがどのような仕事を好み, ダウン症のスクリーニングよりも優先
しているかについて検討したいと思います｡ まずは, プロフェッショナル
がどのようにスクリーニングのコンサルテーションをうんざりする退屈な
義務であると見ているかを示します｡ 助産師や超音波検査技師は, ｢手を
かける仕事 (一生懸命やる仕事)｣ と彼らが考えている, 専門家としての
ケアや長い時間をかけて患者を知っていくような機会がある仕事にやりが
いを感じていると話し合っていました｡ しかし, ダウン症のスクリーニン
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グはこれには当てはまりません｡ 上記のスライドの通り, それは, 彼らが
医学的情報をオウム返しに言うだけの繰り返しの多い仕事と捉えられてい
ます｡ エステルはこのとき, ｢何度も同じことを繰り返し言うのに飽きて
しまいました｡ 毎回違って面白く聞こえるように努力しないと｡ まるで演
技のようです｡ ルーティーンと化してしまいました｡ スキャンをしている
女性にそれがばれないようにとても気を付けなければいけません｡｣ と言っ
ています｡ もう一人の助産師であるジャッキーは, 私に対してこのように
言いました｡ ｢もしよければもう少し一緒にいてもいいですよ｡ 仕舞には
何度も同じことを聞くのに飽きてしまうでしょう｡ 暫くすれば繰り返しが
多く退屈になってきます｡ ダウン症スクリーニングをしていると, 脳が停
止して口が勝手に動いているようです！｣ ジャッキーやエステルのような
プロフェッショナルは, 自分たちが, 役割の一環として女性たちにメッセー
ジを繰り返すだけのオウムや自動応答電話機であるかのように表現してい
ました｡
この研究の文脈において, ダウン症のスクリーニングが退屈でルーティー
ンであると考えられている一つの理由として, それが意義のあるプロとし
ての存在価値を示せる, 価値の高い, 助産師として一生懸命やるべき仕事
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であると捉えられていないことが挙げられます｡ 評価が十分になされず,
資源の足りていない職場において, 彼らは, 意味のある仕事, 例えば女性
たちと長い間過ごすことができたり, 役に立っている感覚を味わえたり,
自分たちの医学的興味を追いかけられたり, 新しい課題に出会うといった
ことをすることに, 肯定的な自己認識を見出しているのです｡ 彼らは, そ
れをしばしば感情的な仕事 (emotional work) と呼んでいますが, それは,
母親に対して多くをつぎ込むことができ, (上記スライドの) 助産師のフ
ランシーヌが述べているように, 忘れ去られることのないものです｡ ダウ
ン症のスクリーニングはそのような機会を提供してくれません｡ 女性たち
には特に問題はないし, コンサルテーションに割り当てられる時間は非常
に短く, 書類書きをたくさんしなければいけないからです｡ ですから, そ
れは退屈で繰り返しの多く, 手をかけたくない仕事であると考えるプロフェッ
ショナルもいるわけです｡ 彼らは, 自分の職業の理想や象徴的な仕事に一
番近い仕事とは何かについて明確な概念を有しています｡ そして, どのよ
うな仕事が迷惑で押し付けられたものというレッテルを貼られるかについ
ても｡ ダウン症のスクリーニングは, ですから, 格下げされ価値がないも
のとされ, それによりさらにルーティーン化が加速するのです｡
(４) 親への責任割り当て
ダウン症のスクリーニングを出生前ケアにおいてルーティーンと位置付
けるもう一つの道筋として, 親に対して責任を割り当てることが挙げられ
ます｡ ｢インフォームド・チョイス｣ や ｢非指示的ケア｣ という言葉は,
出生前ケアにおいて普及し良く使われていますが, それにより, 医療従事
者はダウン症のスクリーニングを処理し, 親となる者に意思決定に関する
すべての責任を割り当てることができるのです｡ 彼らは親たちに向かって,
｢ダウン症のスクリーニングは彼らの選択でなければならない｣ と言いま
す｡ この言葉は, プロフェッショナルが有している, スクリーニングに対
する自らの懸念や不安を鎮めるためにも使われるのです｡ 上記のスライド
に示すとおり, ロイスのような助産師たちは, ダウン症のスクリーニング
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をしばしば ｢厄介な問題｣ と述べ, 正確な情報を提供するわけではないし,
女性たちに不必要な不安を与える可能性があり, 道徳的にも問題がある
(優生学という言葉を使う助産師もいます｡) と主張しています｡ そこには,
プロフェッショナルが ｢インフォームド・チョイス｣ を提供しなければな
らないということと, ダウン症が健康状態として重大なのか, 親となる者
にリスク要因を告げることによる否定的な含意, 親となる者がどの程度本
当の ｢インフォームド・チョイス｣ を実現できるのか, そして出生前スク
リーニングが優生学的な性質を有しているのではないかに関して個人的に
抱えている不安を隠すこととの間の奇妙な緊張があります｡ 彼らはこれら
の問題を, 偏見や介入なしに医学的に正確な情報を提供し, 親にすべての
責任を割り当てることにより解決しています｡ 親となる者は, 臨床上正し
い情報を与えられれば, 様々な選択肢から選ぶことができるような合理的
な意思決定者であると考えられています｡ しかし, 親となる者は, 他方で,
これから迫りくる可能性のある困難な状況について適切に考慮することな
く, 無批判にスクリーニングを受けているとプロフェッショナルに非難さ
れているのです｡ ただし, 親たちが ｢スクリーニングは受けなければなら
ないものである, なぜならば, そうでないのならどうして提供されるのか？｣
と捉えているのが現実なのです｡ そこでプロフェッショナルが自らの懸念
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を親たちに伝えなければ, スクリーニングは問題のないものと捉えられ,
医学的処置としてさらにルーティーン化が加速することになるでしょう｡
(５) ｢社会的｣ そして ｢医学的｣ イベントとしての超音波検査
最後に, ダウン症のスクリーニングが, 超音波検査の ｢医学的｣ という
よりは ｢社会的｣ 側面に焦点を当てることにより, 親およびプロフェッショ
ナルからルーティーン化されたことについて述べます｡ 超音波検査は, 医
学的処置というよりは, むしろ ｢赤ちゃんに会うためのお出かけ｣ として
位置づけられることが多いのです｡
それは, 以下のスライド, すなわち, 超音波検査に関する観察ノートに
反映されています｡ この場面では, 胎児ではなく ｢赤ちゃん｣ が, 身をく
ねらせたり, 踊ったり, 祝福したり, 泳いでいるといった, 人間らしい性
質を示していると表現されています｡ その後に, ダウン症の赤ちゃんが生
まれる可能性が低いことを示すための医学的な情報が提供されています｡
写真を撮影したり, 家族や友達を招いて赤ちゃんに会いに行ったり, フェ
イスブックに写真を載せたり, 家族の物語 (例えば, 大きな鼻や動きの多
さなどの家族の特徴を認識したり) で盛り上がったりするという, 超音波
検査を行う際の社会的儀式は, ダウン症のスクリーニングをルーティーン
であり, 親になる者が当然行うべきものであると位置づけています｡ それ
に加えて, 医療従事者が, 医学的情報を伝える際に消費者にやさしい方法
で行う必要があると考えることにより, ダウン症のスクリーニングは重要
ではないものとされ, 医学的処置としての価値を下げていくのです｡ 医学
的処置としての超音波検査を矮小化することは, 例えば, 商業的な 4Dエ
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コーが利用可能となったことなど他の場面においても反映されています｡
４. 障碍と出生前スクリーニング
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以上より, ダウン症のスクリーニングが ｢通常｣ で ｢当然行われるべき｣
医学的処置であるとされてきたことが, 明らかになってきました｡ ここか
ら先は, スクリーニングではなく, ダウン症そのものが, 出生前ケアにお
いてどのように表現され, 対処されているのかについて探求をしていきた
いと思います｡ プロフェッショナルは, インタビューのときや, 事務所な
ど親となる者がいない場面では, ダウン症について, 主に肯定的な言葉で
表現しています｡ そのような位置づけは, 特に, ダウン症が ｢生命に適合
する｣ ものであることから, スクリーニングが ｢優生学｣ につながる可能
性があるという彼らの多くの懸念と関連しています｡ しかし, そのような
価値観や解釈, そしてダウン症に関する話し合いは, スクリーニングのコ
ンサルテーションでは回避され, なされていません｡ そのような沈黙が支
持されるのは, 以下の３つの理由によるものと思われます｡
第１に, イギリスの人々は, ダウン症が何かを知っていると考えられて
いることです｡ プロフェッショナルはダウン症について人々が知っている
傾向があると述べていますが, その知識とは多くのダウン症の人々に共通
している身体の構造上の特徴に関するものに過ぎません｡ また, プロフェッ
ショナルは, 英語を母語としない母親に対してダウン症とは何かを翻訳す
ることに困難をおぼえるとしばしば述べています｡ ダウン症は良く知られ
ていると考えられているので, プロフェッショナルは親となる者に詳細に
説明する必要はないと感じています｡ また, ジンクスのようなものもあり
ます｡ 要するに, ダウン症に言及することにより, それが現れるかもしれ
ないということです｡ 恐怖は, 両当事者が障碍という話題を避ける結果を
引き起こします｡ これは患者の不安を軽減させるというプロフェッショナ
ルの戦術かもしれませんが, ダウン症に対する否定的なイメージはその結
果, そのまま残るのです｡
第２に, 私が調査をした病院組織のいずれもが, ダウン症について話し
合うことを意図していないということです｡ コンサルテーションは制限さ
れた時間内で行われるため, ダウン症について話すよりももっと親と話し
ておかなければならない重要なことがあると医療従事者は感じていました｡
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プロフェッショナルは, ケアを行うにあたってチェックリストや台本を利
用していましたが, ダウン症の説明はこれらの書類のどちらにも含まれて
いません｡
第３に, プロフェッショナルが, 彼らにはダウン症に関する知識がない
ので親たちとそれについて話し合うことに居心地の悪さを感じていたり,
それをしたがらなかったりすることを示唆していたことです｡ 例えば, 上
記のスライドに登場する超音波検査技師のソフィーは, インタビューの中
で, ダウン症についてあまり教えてもらったことがないと述べ, 多少の知
識を披露しましたが, それは医学的に不正確なものでした｡ スクリーニン
グに関与しているプロフェッショナルが, ダウン症について持っている知
識は様々で, 低いレベルのものであるということ, そして, 医学的訓練の
中には, 発達障碍のある人々の直接の接触はほとんどないとする主張は他
の研究においても示されている通りです｡ ここで重要なポイントは, これ
が正式な訓練を受けたことがほとんどないことの結果であるということと,
ダウン症についてきちんと理解していない可能性のある助産師や超音波検
査技師へスクリーニングが格下げされているということです｡ これが意味
するところは, ダウン症について話されることはなく, したがって, ダウ
ン症に対する否定的なイメージは変わらないということです｡
ダウン症について語られていないとするならば, それに対してどのよう
な言葉が伴っているのでしょうか｡ コンサルテーションにおいて, ダウン
症の代わりに使われる言葉のうち, 最も多いのが, ｢リスク｣ やそれに関
連するカテゴリーに含まれる ｢問題｣ や ｢悪い知らせ｣ です｡ ダウン症を
リスクと定義づけることは, 否定的な意味を含みます｡ つまり, 何かがリ
スクであるならば, 恐れられ回避されることになるのです｡ これは, ダウ
ン症というものを否定的な妊娠の結果であると創設, 支持することの一助
になっています｡ 興味深いことに, ｢リスク｣ という言葉を ｢可能性｣ と
いう言葉に置き換えるべきであると述べている助産師もいます｡ つまり,
母親には, ダウン症の子を産む ｢リスク｣ ではなく ｢可能性｣ があるとい
うのです｡ それは, 上記のスライドにおいて, エイミーとゲイルが説明し
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ていることでありますけれども, リスクという言葉は否定的すぎるのです｡
しかし, このことは病院のポリシーとして推奨されていることでもあるの
ですが, 病院において ｢リスク｣, および ｢悪い知らせ｣, ｢問題｣, ｢異常｣
という言葉は普遍的に使われています｡ そのような言説は, ダウン症を否
定的な妊娠の結果であると位置づけ, ダウン症の大きな複雑さと多様性を
覆い隠しています｡ これは, 親となる者が, 例えば, 風疹, HIV, 梅毒,
胎児赤芽球症, 鎌型赤血球性貧血, サラセミア (地中海性貧血), B型肝
炎, C型肝炎, そしてダウン症と, いくつかの症状や病気と同時にスクリー
ニングを提供されることからも明らかです｡ B型肝炎や C型肝炎のよう
な病気と同じカテゴリーにダウン症を入れてしまうことにより, 一つの大
きなカテゴリーとしての ｢異常｣ の一部とみなされてしまったのです｡ ダ
ウン症のスクリーニングをまず提供するということが, まさにその性質に
より, 早期発見および撲滅する可能性に値するものであるとして, それを
否定的なものと類型化することなのだ, という主張もそれほど信じがたい
ものであるとはいえません｡ レイノルズによれば, ｢ダウン症の子どもは
多くの親となる可能性のある者にとって災難と考えられている｣ ため, ス
クリーニングは続くとされています
(３)
｡ 私が研究を行った施設において, 出
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生前ケアの初期の段階では, ダウン症は, 黙示的かつ間違いなく非意図的
に, ほとんどの場合否定的な表現をされていました｡
５. 世間におけるダウン症
ただし, このスライドの通り, ダウン症の人々に対する世間のイメージ
は肯定的なものとなっていますが, 時間の関係上, 詳しい説明は省略いた
します
(４)
｡
６. イギリスと日本における無侵襲的出生前医学的検査
(NIPT) の導入
しかし, 同時に, 私たちは NIPTの導入を目撃しました｡ NIPTとは,
妊娠約10週の妊婦の血液のセルフリー DNA分析を行う新しい血液検査で
す｡ 企業の宣伝によれば, NIPTを使えば, 胎児にダウン症のあるすべて
の妊娠のうち少なくとも99％を検知できるといいます｡ これは, 他の出生
前スクリーニング技術では80－90％だったものをさらに高めたものです｡
さらに, 妊娠初期の段階, すなわち大体妊娠10週において行うことができ
ます｡
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講演の終わりに, イギリスと日本における NIPTの背景について述べた
いと思います｡ 多くの方々がおそらくご存知の通り, ですから, 私がここ
で繰り返すのも申し訳ないのですが, 日本において堕胎は刑法で禁止され
ており, それを行った医師, 助産師や薬剤師は懲役刑を受ける可能性があ
ります｡ ところが, 堕胎は特別法により違法性を阻却されます｡ 優生保護
法 (1948) は, 妊娠が ｢身体的または経済的理由｣ により母体の健康を著
しく害するおそれがある場合や拒絶することができない間に姦淫された場
合には, 人工妊娠中絶を提供することを認めています｡ そして, この規定
は現行法である母体保護法に引き継がれています｡ 100万人が出生する国
において, 約20万件の中絶が行われています｡ 中絶は妊娠22週未満でなけ
れば実施できません｡ 現在, 先天性障碍を理由とする中絶を認める規定は
ありませんが, 女性が中絶の理由を聞かれることはほとんどないことから,
胎児異常を理由とする堕胎が可能となっています｡
日本におけるダウン症のスクリーニング率は, イギリスや他のヨーロッ
パ諸国に比べて伝統的に低くなっています｡ スクリーニングに関する情報
が今まで与えられていなかったこと, および診断検査である絨毛検査や羊
水検査に伴うリスク (流産など) に関する懸念があったことがその理由で
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あるとする専門家もいます
(５)
｡ 日本においては, NIPTが臨床研究の段階を
終え, 女性に対して提供されるようになります｡ 2018年５月, NIPTを行
うための要件が緩和され, より多くの医療機関において NIPTができるよ
うになりました｡ 日本医学会の許可を得ずに NIPTを実施していた施設も
あったという報道がありました
(６)
｡ NIPTを実施するにあたって, 医療従事
者には一定の資格が必要であり, NIPTの提供を受ける女性は, 高齢 (35
歳以上), あるいは遺伝病の子を産んだ経歴があるなどの要件が必要です｡
日本では, ダウン症の子が生まれる可能性が増加する高齢出産についての
懸念もあります｡ 日本は, オーストラリア, インド, 中国とともに, NIPT
の重要な市場と考えられてきました｡
(下記のスライド (日本における NIPT (3)) については, 時間の関係上
投影のみがなされたうえ, ｢時期の異なる報告を示した二つの NIPT実施
後の中絶率が96.5％, 94％とほぼ同様であった｣ ことが述べられた
(７)(８)
｡)
Akaishiらによれば, 以前からあるダウン症のスクリーニング検査に比
べて, ある病院の NIPT受診率が劇的に上昇しているという
(９)
｡ どうやら,
日本やその他の国において, NIPTはダウン症やその他の遺伝的症状につ
いて侵襲的処置の数を減らせるため良いことであると考えられているよう
である｡ しかし, 十分なカウンセリングがなされていないことや, 他の染
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色体異常について検査がなされているという証拠も挙げられていることか
ら, 日本では, NIPTについて ｢インフォームド・チョイス｣ ができるよ
うなカウンセリング体制の構築が求められている
(10)
｡ また, 日本ダウン症協
会には以下のような懸念がある｡ すなわち, 彼らは, NIPTは簡便で他の
検査 (例えば羊水検査) と比較してより利用しやすいことから, 中絶がよ
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り多くなり, 偏見も増えることにつながる問題の多い検査であると考えて
いる｡ イギリスにおいても, 例えば, ‘Don’t Screen Us Out’ や ‘Saving
Down’s Syndrome’ といった障碍者グループから同様の懸念が表明されて
いる｡
６. 終わりに―NIPT に対する懸念
最後に, NIPTの導入に対するいくつかの懸念を述べておきたいと思い
ます｡ あまりにも多くの問題があるのですが, 私が見つけ出した問題点は
以下の通りです｡
第１に, この技術の利用に関する親や医療従事者の経験についてほとん
ど知られていないことです｡ NIPTは, 親や医療従事者にとってのベネフィッ
トや隠れた危険についての重要な証拠もなく登場してきたのです｡
第２に, NIPTをめぐる社会的および倫理的諸問題について, 医療機関
側からの政治家, 慈善団体, 一般市民に対する呼びかけがなく, 彼らがほ
とんど関与してきていないことです｡ 私が見る限り, ダウン症のスクリー
ニングをめぐる社会的, 倫理的, および実際上の討議はすでに尽くされた
ので, NIPTを臨床に取り入れるのはそれほど問題がないという信念があ
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るようですが, 私は, NIPTの導入こそが, 古くからある問題及び新しい
問題を引き起こすものであり, 単に現存しているプログラムの当然の延長
ではないのだと考えます｡
第３に, これは第２の点と関連しているのですが, イギリスにおいては,
NIPTについて公聴会が開かれておりません｡ イギリスと日本を含む, 世
界の多くの国々において, ダウン症のスクリーニングのルーティーン化が
進んでいることが, NIPTが, 障碍者団体のキャンペーン以外の世間の厳
しい目にさらされることのない地位を得ることにつながったのではないで
しょうか｡ ですから, NIPTに関する論争は抑制されたのです｡ これは,
私がこの講演や本で述べたとおり, スクリーニングがあまりにルーティー
ン化し, 当然受けるものとされてしまったことが原因ではないかと疑って
おります｡ ダウン症のスクリーニングについての経験から得られた詳細な
洞察, および, 医療従事者, 親となる者, 政策立案者, 慈善団体, 学者,
そしてダウン症やその他の障碍について個人的な経験を有している人々を
含む, 鍵となる利害関係者間の継続的な対話を通じて, 私たちは, NIPT
がいかにつまらない, 単純なアップグレードではないことを明らかにする
ことができます｡ 昭和大学産婦人科の教授である関沢明彦氏が正しく認識
されている通り, ｢きちんとした目的を持たずに臨床試験｣ がなされてい
ることに対する批判があります
(11)
｡ NIPTは, 不安となるような新しい問題
を引き起こしかねず, 政策立案者や医学界, 科学界を安心させるよりも,
むしろ奮起させるであろう目的について広範な公共における審議が必要な
のです｡
第４に, 証拠によれば, NIPTに関するケアについて十分な準備ができ
ていないと感じる医療従事者もいるようです｡ ダウン症以外の症状も検知
することができる技術である, NIPT導入には十分な訓練が必要であると
感じている医療従事者もいることが報道されています｡ しかし, それはま
だ正式に行われていません｡
第５に, 実際の倫理的諸問題がしばしば見落とされていることです｡ 出
生前ケアは親やプロフェッショナルが障碍に対する自らの信念に気付く機
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会をほとんど与えていません｡ これは, 極めて重要なことです｡ なぜなら
ば, NIPTの一部としてスクリーンされる症状, および誰がそれを決定す
るのかについていまだ不確定な状態であるからです｡
第６に, 実務において NIPTがどのように行われるかについての正式な
ガイドラインがないことです｡ これが意味するのは, 私たちは科学技術に
対してのみ資金やエネルギーを投資するのではなく, バランスの取れた情
報やカウンセリングを提供する一助となるような, その技術に伴う訓練や
サポートにも投資すべきだということです｡ この中には, 必要ならば障碍
慈善団体やその他の利害関係者を含めるべきでしょう｡
第７に, NIPTに関する議論が, しばしば妊娠中絶と切り離してなされ
ていることです｡ ｢選択的｣ あるいは ｢治療的｣ 妊娠中絶という実際の状
況に関する公の議論が明らかに欠けているのですが, それは NIPTのよう
な出生前技術と密接に結びついているのです｡ すでに秘密と恥という文脈
に位置づけされている, 中絶とその障碍及び医学との関係性は, 難しい話
題ではありますが, ｢インフォームド・コンセント｣ や ｢生殖に関する自
律｣ だけの問題として捉えられるよりは, むしろ, 出生前スクリーニング
に関する議論の最前線に置かれる必要があります｡
NIPTをめぐる多くの懸念は, この他にも, 例えば, 性別による選択,
診断結果ではなく, スクリーニングの結果に基づいて妊娠中絶が行われる
こと, 医学的に予期していない結果が分かった場合, およびこの技術がど
のように宣伝されるべきかなど多岐にわたります｡ しかし, それらの懸念
に取り組むことが, すべての問題が解決されないとしても, この講演で述
べてまいりましたダウン症のスクリーニングのルーティーン化に立ち向か
う一助となることを望んでいます｡ 私は現在の実務を変えたり改善するた
めのポリシーを提案するつもりはありません｡ より控えめに, 私の主張が,
より正直で内省的な, 多元的な対話のきっかけとなること, および, ダウ
ン症やその他の遺伝学的症状のスクリーニングをめぐる医療従事者, 親と
なる者, および世間一般の間でのより良いコミュニケーションにつながる
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ことを希望しております｡
私の研究についてもっと知りたい方は, どうぞお気軽にお問い合わせく
ださい｡ 本日は私の講演に来て下さり, 本当にありがとうございました｡
ご質問がございましたら喜んでお答えいたします｡ どうもありがとうござ
いました｡
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